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Prologo

En enero de 2009, el Grupo de Trabajo para la Promocion de la Salud de la
Infancia y Adolescencia en y por los Hospitales y Servicios Sanitarios (en
adelante Grupo de Trabajo HPH-CA) publico la primera edicion del Modelo y
Herramienta de Auto-evaluacion sobre el Respeto de los Derechos de los Ni-
f10s en los Hospitales y Servicios Sanitarios (SEMT) (Grupo de Trabajo HPH-
CA, 2009).

EI SEMT se puso a disposicion en 10 idiomas, se difundio ampliamente y se
realizd un proyecto piloto en un grupo de 17 hospitales en Europa y Australia.
Con el desarrollo de este proceso, se hizo evidente que existia la necesidad
de mejorar las herramientas técnicas para valorar y mejorar el respeto de los
derechos de la infancia en el hospital. De conformidad con los Estandares y
Principios HPH sobre la Promocion de la Salud, el Grupo de Trabajo HPH-CA
decidio preparar una serie de herramientas de valoracion de los derechos de
la infancia en el hospital para los distintos interesados, es decir:

e Herramienta de auto-evaluacion para la administracion;
e Herramienta de auto-evaluacion para los profesionales de la salud;

» Herramientas de evaluacion para escolares entre 6 y 11 anos y adoles-
centes entre 12 'y 18 anos;

e Herramienta de evaluacion para padres y cuidadores.

Nuestra vision es que la promocion de la salud de escolares y adolescentes
es una parte integral de la practica diaria en los hospitales y otros servicios de
salud. Mas especificamente, nuestro objetivo es:

Asegurar que los activos de los escolares y adolescentes, su empodera-
miento para la salud y el desarrollo de su potencial humano son utilizados y
capitalizados de forma consistente y efectiva en los hospitales y servicios de
salud que prestan asistencia sanitaria a la infancia y adolescencia.

Asegurar que los derechos de la infancia se reconocen como un componen-
te clave y como un contribuyente fundamental para la promocion efectiva
de la salud, reuniendo y difundiendo el conocimiento, casos y pruebas sobre
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el valor practico de respetar los derechos de la infancia en centros sanitarios.

Aumentar la participacion de nifos y nifias y promover que se involucren
de forma efectiva e igualitaria en la valoracion, planificacion y mejora de la
asistencia sanitaria que se presta en hospitales y servicios de salud, por toda
la Red HPH y mas alla.

El objetivo de este Manual es proporcionar herramientas que puedan ser usa-
das en un ciclo de programas de mejora dentro de los hospitales y servicios
de salud, con el fin de avanzar en el respeto, proteccion y cumplimiento de los
derechos de la infancia en estas instituciones. Estas herramientas no seran
aplicables de la misma forma en todos los centros a lo largo de Europa y mas
alla. En particular, reconocemos que las herramientas necesitan mayor adap-
tacion para hacerlas relevantes en una variedad de culturas y sociedades. Por
este motivo, invitamos a los hospitales y servicios de salud a adaptarlas para
que se ajusten mejor a sus necesidades y caracteristicas. Agradeceremos
cualquier informacion sobre resultados y cualquier colaboracion para desarro-
llar mas los estandares y su mas amplia aplicabilidad social y cultural.

Ana Isabel F. Guerreiro
Lider del Grupo de Trabajo HPH-CA
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Introduccion al Manual y Herramientas

El contexto en el que funcionan los hospitales y servicios de salud varia entre
los paises, regiones y continentes y, a menudo, también dentro del mismo
pais. Por este motivo, los asuntos que afectan e influyen en el respeto, pro-
teccion y cumplimiento de los derechos de la infancia pueden variar de un
lugar a otro. Por otra parte, a menudo los menores de paises lejanos tienen
experiencias similares de asistencia sanitaria y la solucion a un problema de-
terminado puede ser la misma para hospitales y servicios de salud en distintos
contextos.

Este Manual no se dirige a la dimension global de las cuestiones, que afectan
e influyen en el respeto, proteccion y cumplimiento de los derechos de la in-
fancia en cada contexto local por todo el mundo, sino que permite a los hospi-
tales y servicios de salud valorar una variedad de asuntos, que nos parecieron
cruciales para el respeto de los derechos de la infancia y para la mejora de las
actividades de promocion de la salud y la prestacion global de los servicios
sanitarios.

El Manual se ha preparado como una guia con herramientas para la mejora del
respeto de los derechos de la infancia en el hospital y servicios de salud, que
puede usarse como base de inicio para un ciclo de mejoras. Gualquier hospital
0 servicio de salud dentro y fuera de la Red HPH es libre de usarlo y adaptarlo
totalmente o parcialmente a sus propias necesidades y circunstancias.
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Metodologia

El papel de los hospitales y servicios de salud en los derechos de la
infancia

Cada vez mas, la infancia y adolescencia estan siendo considerados como
sujetos con derechos en todos los ambitos de su vida, incluida la asistencia
sanitaria. Cada vez hay mas evidencia de la traslacion de los Derechos de
los Nifios y de los principios y normas consagrados en la Convencion sobre
los Derechos del Nifio (OHCHR, 1989), al nivel de la prestacion de servicios
sanitarios, lo que permite informar a los hospitales y servicios de salud sobre
como entender y mejorar el respeto, proteccion y observancia de los derechos
de la infancia dentro de la asistencia sanitaria.

La implementacion del Modelo y Herramienta de Auto-evaluacion sobre el
Respeto de los Derechos de los Nifios en los Hospitales y Servicios Sanitarios
(SEMT) proporcion6 una variedad de ejemplos de lo que los hospitales, dentro
y fuera de la Red HPH en Europa y Australia, estan haciendo para incluir [0S
Derechos de los Nifios en la practica diaria del hospital (Simonelli Fy Guerreiro
AIF, 2010). Al mismo tiempo, se demostro la importancia del respeto a estos
derechos, como forma de mejorar la prestacion de asistencia sanitaria en el
contexto de los hospitales y servicios de salud. Por este motivo, el Grupo de
Trabajo HPH-CA reconoce el respeto a los derechos como un componente
clave de la promocion de la salud y de la asistencia orientada a la infancia y a
la familia. Este Manual ha sido preparado para todos los hospitales y servicios
de salud interesados en mejorar el respeto a los Derechos de los Nifios en [0S
hospitales y servicios de salud, asi como sus actividades de promocion de la
salud.

Evaluacion de calidad interna y externa

La valoracion de calidad interna y externa en los hospitales y servicios de
salud son los métodos de valoracion, acreditacion y mejora de la calidad mas
comunes. Este Manual sigue el Manual de HPH de Estandares para la Promo-
cion de la Salud e incluye la auto-evaluacion del respeto de los Derechos de
los Nifios en los hospitales y servicios de salud, asi como las opiniones de los
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ninos, nifnas, adolescentes y familia y cuidadores.
La auto-evaluacion se entiende como:

“Un proceso usado por las organizaciones de asistencia sanitaria para va-
lorar de forma precisa su nivel de funcionamiento en relacion a estandares
establecidos y para implementar actuaciones para una mejora continua. La
auto-evaluacion puede comprender todas las actividades del hospital o puede
centrarse en cuestiones especificas, como la promocion de la salud. Permite
al personal identificar las areas de buena practica y las areas en las que se
necesita mejorar. El personal del hospital puede entonces priorizar y planear
las actuaciones que son necesarias y repetir las buenas practicas en otros
departamentos del hospital (OMS, 2006).

El uso de un enfoque de auto-evaluacion tiene ventajas e inconvenientes. Las
ventajas pueden ser el bajo coste de oportunidad de incluir tales métodos en
los sistemas de garantia de la calidad de una institucion o servicio de salud.
Esto puede resultar en un enfoque sostenible sobre como abordar los Dere-
chos de los Niflos y como mejorar la experiencia de asistencia dentro de los
sistemas de salud. También puede aumentar el sentimiento de propiedad y
empoderamiento de los trabajadores de |a salud que hayan participado en el
proceso de mejora de la asistencia.

Los inconvenientes se refieren a la dificultad de recopilar los puntos de vista y
opiniones de los interesados (especialmente los nifios, ninas, familiar y profe-
sionales de la salud mas jovenes) de forma libre e independiente.

Los métodos de valoracion externa pueden asegurar que los participantes den
sus opiniones libremente y también asegura que los resultados de la valora-
cion se presenten de forma transparente. Sin embargo, el coste y los recursos
que esto requiere pueden restringir las opciones de adoptar el enfoque de una
evaluacion externa.

En algunos lugares, organizaciones de ciudadanos, instituciones académicas
0 asociaciones de pacientes pueden proporcionar una ayuda valiosa en la
evaluacion. Las instituciones o servicios que estén interesadas en realizar una
evaluacion podrian considerar contratar a tales organizaciones para ayudarles
en la evolucion, en el proceso de mejora y en la consiguiente valoracion de los
cambios realizados.
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La prestacion de servicios de asistencia sanitaria supone la participacion de
una variedad de personas interesadas: aquellos que planifican y gestionan los
servicios (administracion), aquellos que prestan los servicios de asistencia
sanitaria (profesionales de la salud), aquellos que los reciben (menores y ado-
lescentes) y otras partes clave interesadas (padres, madres y cuidadores).
Cada uno de estos grupos tiene un papel y experiencia anicos en la prestacion
de los servicios de asistencia sanitaria. Este Manual incluye herramientas de
evaluacion para los cuatro grupos de interesados mencionados, porque unica-
mente con el conocimiento e informacion recabados de todos ellos es posible
disenar, planificar, proporcionar y mejorar los mejores servicios de asistencia
sanitaria para la infancia, de conformidad con los derechos de los nifios y los
principios HPH sobre promocion de la salud.

Los interesados

Los estandares

Los estandares presentados en este Manual estan basados en los resultados
de la implementacion del SEMT en 17 hospitales, en la implementacion de
la herramienta para ninos-ninas entre 6 y 11 anos en el Hospital Infantil de
la Universidad Meyer en Florencia (Italia) y en el Hospital Infantil de Sydney
(Australia) y en las contribuciones de los menores y adolescentes con expe-
riencia en valoracion del servicio de asistencia sanitaria en la ciudad de Dur-
ham (Reino Unido) facilitados por la ONG “Investing in Children”. Ademas, las
herramientas también se basan en la experiencia directa de los miembros del
Grupo de Trabajo HPH-CA y en otros ejemplos y estudios de todo el mundo.
Los estandares no son de obligado cumplimiento; sin embargo, el Grupo de
Trabajo HPH-CA recomienda encarecidamente a los miembros de HPH que
prestan servicios sanitarios a la infancia que usen el Manual y sus herramien-
tas en sus actividades de mejora de la calidad.

Las herramientas en este Manual estan organizadas bajo 7 estandares.

El estandar 1 valora que se preste a nifos y nifas “asistencia de la mejor
calidad posible”, entendido como aquella asistencia que tiene en cuenta las
pruebas clinicas disponibles, el respeto a los derechos de la infancia y las
opiniones y deseos del paciente y la familia.
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El estandar 2 valora hasta qué punto los servicios de asistencia sanitaria res-
petan los principios de igualdad y falta de discriminacion de toda la infancia.

El estandar 3 valora como se planifican y proporcionan las actividades de
juego y aprendizaje.

El estandar 4 valora los derechos a la informacion y participacion en las
decisiones de asistencia sanitaria que les afectan y en la prestacion de los
Servicios.

El estandar 5 valora hasta qué punto los servicios de asistencia sanitaria se
prestan en un entorno seguro, limpio y apropiado para toda la infancia y ado-
lescencia.

El estandar 6 valora el derecho de todos los menores a la proteccion de toda
forma de violencia fisica o psiquica, dafno no intencionado, dano o abuso,
trato negligente, maltrato o explotacion, incluidos los abusos sexuales.

El estandar 7 valora |a prestacion de servicios de tratamiento del dolor y
cuidados paliativos a menores.

a cada estandar, se identificaron varios sub-estandares y preguntas espe-

cificas para los 4 grupos de personas interesadas. Las preguntas estan adap-
tadas a cada grupo, a pesar de que todas ellas tienen el objetivo de referirse y
reunir informacion sobre las mismas cuestiones.

De
los

conformidad con el Manual HPH sobre Promocion de la Salud, cada uno de
siete estandares tiene tres niveles, que son los siguientes:

El Nivel uno es el nivel del propio estandar. Los siete estandares se refieren a
servicios de calidad para los nifios y ninas; igualdad y ausencia de discrimi-
nacion; informacion y participacion; seguridad y entorno; proteccion y trata-
miento del dolor y cuidados paliativos. En la herramienta dirigida @ menores
y adolescentes entre 12 y 18 anos, se omitio el estandar sobre proteccion.

El Nivel dos es el nivel de los sub-estandares. Los sub-estandares hacen el
estandar operativo y lo dividen en sus componentes principales. Las herra-
mientas dirigidas a la administracion, profesionales de la salud y padres-
madres y cuidadores tienen un total de 22 sub-estandares; el nimero de
sub-estandares por estandar varia entre 3 y 5.
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El Nivel tres son los elementos susceptibles de medicion. Estos elementos
tienen el objetivo de permitir a los hospitales y servicios de salud valo-
rar el cumplimiento del estandar; sin embargo, no proporcionan una lis-
ta exhaustiva de todos los requisitos o dimensiones del estandar y los
principios en cuestion. El hecho de indicar los elementos susceptibles de
medicion trata de dar una mayor claridad a los estandares y de ayudar a
las organizaciones en la mejora del respeto, proteccion y cumplimiento de
los derechos de la infancia y adolescencia en los hospitales y servicios de
salud. Los elementos susceptibles de medicion son aquellos requisitos del
estandar que se revisara y valorara si se cumplen o no.

Al final, hay un ejemplo de una posible plantilla para ser usada en un Grupo de
Debate con los menores o padres-madres/cuidadores.

Metodologia propuesta para la implementacion del programa

El conjunto de herramientas completo aun no se ha incluido dentro de un
marco consistente de metodologia. Pero con base en la experiencia ganada
y reunida durante su desarrollo, el Grupo de Trabajo HPH-CA recomienda lo
siguiente:

El primer paso para una implementacion del programa de evaluacion y
mejora de éxito es contar con la participacion y compromiso de la admi-
nistracién, como el Director General, el consejo de gobierno y los altos
directivos del hospital.

En Segundo lugar, debe identificarse y nombrarse a un Lider del Proyecto
o Equipo para liderar el proceso. Esta persona/equipo puede ser ya res-
ponsable de otras iniciativas para la mejora de la calidad o tener un cono-
cimiento solido de los derechos de la infancia y adolescencia en el hospital
y servicios de salud.

El siguiente paso es identificar a los componentes de los cuatro grupos de
interesados. Se sugiere que participen las siguientes figuras:
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Administracion:

* Alto directivo;

* Enfermera jefe;

 Jefe de medicos;

* Miembro del Dpto. de Recursos Humanos;

* Personal administrativo.

Profesionales de la Salud:

» Médicos y enfermeras de distintas categorias y niveles;
* Otro personal medico (por ej. de radiologia, anestesiologia);
» Personal de recepcion y administrativo;

e Personal de limpieza.

Nifos y ninas:

* Enfermos cronicos y que tienen experiencias de hospitalizaciones largas,
de diferentes grupos de edad;

* Que han estado en el hospital o servicio de salud varias veces como
pacientes ingresados o como pacientes externos, de diferentes grupos
de edad.

Padres-madres o Cuidadores:
» Representantes de asociaciones de pacientes;

» Cuyos hijos o hijas son enfermos cronicos y tienen experiencias de
hospitalizaciones largas;

 (Cuyos hijos o hijas han estado en el hospital o servicio de salud varias
VeCces como pacientes ingresados o como pacientes externos.

Hay distintas metodologias para reunir informacion, que deberan ser decididas
por el lider del proyecto o por el equipo. Puede decidirse llevar a cabo una encuesta
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0 grupos de discusion internos. Las herramientas pueden adaptarse para ambos
formatos; sin embargo, se sugiere que ambos formatos se usen en la medida de
lo posible, puesto que se complementan y pueden permitir reunir diferente infor-
macion clave. Es importante, especialmente en la auto-evaluacion, que todos los
participantes puedan dar sus opiniones de forma libre y confidencial.

No hay un nimero especifico acordado de participantes a los que entrevistar o a
los que incluir en la evaluacion. Esto dependera del tamaro de la institucion que se
valora, de los recursos disponibles y los métodos elegidos. Las siguientes suge-
rencias pueden servir de ayuda:

Profesionales de la salud — en un centro pequerio es mejor incluirlos a todos,
0 a tantos como sea posible. En instituciones mas grandes, se necesita un
numero representativo, preferiblemente con representacion de distintos tipos
de profesionales de la salud. Idealmente, los participantes deberian ser selec-
cionados de forma sistemética y al azar (por ejemplo, de listas de personal).

Menores vy familias — tantos como el tiempo y recursos permitan. Suficien-
tes para proporcionar un ejemplo representativo de los menores y familia que
usan los servicios del area que se va a valorar. Se puede solicitar consejo en
relacion al nimero Optimo para el tamafio de la institucion. Como en el caso
de los trabajadores de la salud, es mejor seleccionarlos al azar y no confiar en
voluntarios, debido a la posibilidad de parcialidad.

Tras recopilar la informacion, el lider del proyecto o el equipo tendra que poner en
orden la informacion recibida de los distintos interesados. En algunos lugares,
la disponibilidad de equipos informaticos y software para ordenar la informacion
puede ser limitada, por lo que esto debe ser tenido en cuenta en la fase de planifi-
cacion del ejercicio de evaluacion.

Los resultados deberian resumirse en un informe en distintos formatos, incluido
un formato dirigido a los nifios y nifias, que sera distribuido entre todos los par-
ticipantes. Se sugiere que los resultados se discutan dentro de los grupos de
interesados que valoraron los estandares o entre ellos.

Llegado a este punto, el lider del proyecto o el equipo deberia ser capaz de desa-
rrollar un Plan de Accion compartido por todos los interesados. El proximo paso
es la implementacion de las actuaciones para la mejora del respeto, proteccion
y cumplimiento de los derechos de la infancia y adolescencia en el hospital o ser-
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vicio de salud. Estas actuaciones no conllevan necesariamente gastar cantidades
significativas de recursos humanos y financieros.

El paso final del ciclo del programa es |a monitorizacion y valoracion de la im-
plementacion y del impacto de las actuaciones. En algunos casos, sera Util repetir
las herramientas, o parte de ellas, para hacer una re-evaluacion y demostrar los
cambios. En otras situaciones, el area seleccionada para la mejora puede no re-
querir que se haga esto. Se recomienda que se haga hincapié en las perspectivas
de lainfancia, adolescencia y familias (usuarios del servicio) para confirmar si se
ha producido el cambio 0 mejora.

Buenas practicas relativas al Respeto de los Derechos de los Niiios en
el Hospital

El producto final de este Manual es una pequena recopilacion de Buenas Practi-
cas de los Miembros HPH sobre como respetar, proteger y cumplir los derechos
de los nifios en los hospitales y servicios de salud. Las Buenas Practicas tienen
como objetivo proporcionar ejemplos de como distintos centros de salud de todo
el mundo estan trabajando e implementando los derechos de los nifios. Esta sec-
cion estd siendo preparada en estos momentos y se publicara poco después del
Manual y herramientas para la valoracion y mejora.

Glosario

El Grupo de Trabajo HPH-CA también planeo preparar un Glosario para incluirlo
en el Manual, con los principales términos usados en el Manual y Herramientas;
sin embargo, esto no fue posible. Puede que se prepare un Glosario y que éste se
publique mas adelante.

Bibliografia

La seccion final de este Manual es una breve Bibliografia de documentos publica-
dos por legisladores, enfermeras, medicos y otros expertos en los derechos de los
lainfancia y adolescencia en el hospital, servicios de salud y en salud, en términos
mas amplios. Puede interesar a los hospitales y servicios de salud consultar estas
referencias para obtener mayor informacion sobre legislacion, consultas a meno-
res y terminologia sobre los Derechos de los Nifos.
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